(05) 
N 


 EnfermeríaNeonatal 


Revista Enfermería Neonatal. Agosto 2023;42:32-37 


La unidad neonatal: un espacio de aproximación entre el síndrome de Down y ... 


La unidad neonatal: un espacio de aproximación 
entre el síndrome de Down y la autoetnografía 
The neonatal unit: a space of approximation between 
Down syndrome and autoethnography 
A unidade neonatal: um espaco de aproximacáo entre 
a síndrome de Down e a autoetnografia 


Luis Alexander Lovera Montilla? 


RESUMEN 


Este articulo tiene como punto de partida mi experien- 
cia personal y profesional, en el marco de la escritura y 
el análisis autoetnográfico que he desarrollado, como 
el objeto de estudio para mi tesis doctoral. He com- 
pilado algunas situaciones vividas relevantes que han 
estado ahí. El formarme y dedicarme como enfermero 
neonatal, además de la experiencia de ser padre de un 
hijo con síndrome de Down, me ha posibilitado brindar 
apoyo a familias de recién nacidos con diagnóstico de 
síndrome de Down y confrontarme al mismo tiempo 
como hombre y enfermero. Este texto tiene la preten- 
sión de mostrar, primero de manera concreta algunos 
aspectos mínimos sobre el abordaje de la autoetno- 
grafía. Segundo, presentar un pequeño fragmento de 
dos relatos de momentos existenciales, epifánicos. 
Tercero, conectar lo anterior, con un comentario inter- 
pretativo y analítico que establezca una relación entre 
lo individual y lo colectivo de lo narrado. 


Palabras clave: autoetnografía; síndrome de Down; 
unidad de cuidado intensivo neonatal; recién nacido. 


ABSTRACT 


This article has as its starting point my personal and 
professional experience, within the framework of wri- 


ting and the autoethnographic analysis that | have de- 
veloped, as the object of study for my doctoral thesis. 
| have compiled some relevant lived situations that 
have been there. Training and dedicating myself as a 
neonatal nurse, in addition to the experience of being 
the father of a child with Down syndrome, has enabled 
me to provide support to families of newborns diag- 
nosed with Down syndrome and confront myself as a 
man and a nurse at the same time. This text intends 
to show, first in a concrete way, some minimal aspects 
about the approach to autoethnography. Second, to 
present a small fragment of two accounts of existen- 
tial, epiphanic moments. Third, connect the above, 
with an interpretive and analytical commentary that 
establishes a relationship between the individual and 
the collective of what is narrated. 


Keywords: autoethnography; Down syndrome; neona- 
tal intensive care unit; newborn. 


RESUMO 


Este artigo tem como ponto de partida a minha expe- 
riéncia pessoal e profissional, no ámbito da escrita e 
da análise autoetnográfica que desenvolvi, como obje- 
to de estudo da minha tese de doutoramento. Compi- 
lei algumas situacdes vividas relevantes que passaram 
por lá. A formacáo e dedicacáo como enfermeira neo- 
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natal, além da experiéncia de ser pai de uma crianca 
com síndrome de Down, me possibilitou dar suporte 
as familias de recém-nascidos diagnosticados com 
síndrome de Down e me confrontar como homem 
e enfermeira no mesmo tempo. Este texto pretende 
mostrar, primeiro de forma concreta, alguns aspectos 
mínimos sobre a abordagem da autoetnografia. Em 
segundo lugar, apresentar um pequeno fragmento de 
dois relatos de momentos existenciais epifánicos. Em 
terceiro lugar, conecte o acima, com um comentário 
interpretativo e analítico que estabeleca uma relacáo 
entre o individual e o coletivo do que é narrado. 


Palavras-chave: autoetnografia; síndrome de Down; 
UTI neonatal; recém-nascido. 
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INTRODUCCIÓN 


La trisomía 21 o síndrome de Down (SD) es considera- 
da la cromosomopatía más frecuente en el mundo.*? 
El nacimiento de un hijo involucra uno los momen- 
tos más significativos para los padres y la familia. No 
obstante, la llegada de un hijo o hija con sospecha o 
diagnóstico de SD genera cambios en la dinámica fa- 
miliar?* y, si a lo anterior se le suman las interaccio- 
nes que se dan entre los equipos de salud materno- 
perinatal y las familias durante la atención en salud del 
recién nacido, quizás los cambios y las tensiones serán 
mayores, tanto en las familias como en los profesiona- 
les, en donde se hace necesario conocer y narrar las 
experiencias. 


En las últimas décadas en las ciencias de la salud el uso 
de la narrativa como una estrategia de acercamiento a 
las realidades ha venido en aumento.* La forma como 
se presenta la narración y el motivo de esta, marcan 
una oportunidad para que otros lean y se relean en el 
relato; al mismo tiempo, permite mostrar en escena- 
rios, por ejemplo, académicos e institucionales clíni- 
cos, otra manera de contar algo.”? 


A modo de introducción en este artículo, mostraré 
algunos aspectos en relación con el uso del enfoque 
narrativo escrito en primera persona, específicamente 
autoetnográfico, en donde, se da un diálogo entre lo 
individual y lo social,*” a partir de la descripción de dos 
relatos situados en el escenario de una unidad de cui- 
dado intensivo neonatal. Para dar un inicio, señalaré 
que fue necesario como hombre y enfermero neona- 


tal formado desde una escuela marcadamente biomé- 
dica, intentar distanciarme en las lecturas en asuntos 
neonatales y al mismo tiempo, de esta perspectiva que 
solo me imponía esa mirada. 


Es así, como a partir de mi ejercicio en el proceso de 
elaboración de la tesis doctoral, me confronto perso- 
nal y epistémicamente, para intentar dar respuesta 
a una de las preguntas de investigación que formulé: 
¿Cuál ha sido mi experiencia como padre de un hijo 
con síndrome de Down y como profesional que apo- 
ya a las familias que tienen niños con síndrome de 
Down? Teniendo claro, y en consecuencia declarando, 
que había llegado a formular esa pregunta solo por la 
experiencia del nacimiento de mi segundo hijo con sín- 
drome de Down. 


En síntesis, este texto tiene la pretensión de mostrar 
primero de manera concreta algunos aspectos míni- 
mos sobre el abordaje de la autoetnografía. Segun- 
do, presentar un pequeño fragmento de dos relatos 
de momentos existenciales, epifánicos y, tercero, co- 
nectar lo anterior con un comentario interpretativo y 
analítico que establezca una relación entre lo indivi- 
dual y lo colectivo de lo narrado; es decir, apelando 
al concepto de imaginación sociológica, para mostrar 
los vasos comunicantes entre lo microsocial y lo ma- 
crosocial. 


ALGUNOS ASPECTOS CONCRETOS 
SOBRE EL ABORDAJE AUTOETNOGRÁFICO 


Antes de mencionar los aspectos de manera concreta, 
señalaré lo que a mi modo de ver es una entrada a 
la investigación autoetnográfica, para ello, intentando 
parafrasear a Tony E. Adams, Stacy Holman Jones y 
Carolyn Ellis en su texto clásico Autoethnography. La 
investigación autoetnográfica surge entre los años 70 
y 80 en consecuencia de las tensiones que se dieron 
por la forma tradicional y válida de esa época en rea- 
lizar investigaciones y escribir las mismas. Todas estas 
tensiones con relación al colonialismo, las diferencias 
sociales, el respeto por la persona (participante del 
estudio) entre otras, hizo que se presentara una crisis 
de representación; esto llevó a que los investigadores 
se dieran cuenta de los límites de los enunciados so- 
bre el contexto, los participantes, los resultados de las 
investigaciones y el papel del investigador. Esta crisis 
motivó a los investigadores a reconocer cómo sus pro- 
pias vidas, creencias, prácticas y discursos tenían una 
relación con la investigación.** 


La autoetnografía es un enfoque de investigación y 
escritura que busca describir y analizar de forma 
sistemática una experiencia personal, con el fin de 
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comprender la experiencia cultural, histórica y so- 
cialmente.*?** 


Para Ellis y Bochner, autores seminales y promotores 
de la autoetnografía, esta es una de las rutas metodo- 
lógicas que permite entender el significado de lo que 
la gente piensa, siente y hace.**? En el texto se cuen- 
tan relatos sobre la propia experiencia, lo que permite 
leer una sociedad a través de una biografía.*” 


Las epifanías, según Denzin, son sucesos significativos 
donde ocurre una transformación. Los significados de 
dichas experiencias son siempre otorgados retrospec- 
tivamente, en cuanto ellas son revividas y re-experi- 
mentadas en las historias que las personas narran so- 
bre lo que les ha pasado.** 


La autoetnografía se desarrolla a través de un proceso 
autobiográfico y etnográfico de investigación y escri- 
tura que expone múltiples relaciones micro-sociales 
del investigador que conecta lo personal a lo cultural 
por medio de la elaboración de un texto evocadora- 
mente interesante que utiliza técnicas a través de las 
que es posible mostrar los pensamientos, emociones 
y acciones de quienes las protagonizan con el fin de 
que experimenten esa misma experiencia o una parte 
de ella.1*19 


FRAGMENTO PRIMERO: 
EL BEBÉ SIN ROSTRO 


“Escuchar es tan importante para captar 
la comprensión narrativa de una situación clínica, 
como contar la historia”. 


(Patricia Benner) 


Debo declarar que llegué a este tema de investigación 
por asuntos de la vida. Aunque mi mayor parte del 
tiempo laboral como enfermero la he dedicado a los 
recién nacidos y sus familias, el tema del síndrome de 
Down fue extraño para mí, antes de la llegada de mi 
segundo hijo. 


Ese turno nocturno en el Hospital Universitario del 
Valle fue muy distinto. Tuve a cargo, para brindar cui- 
dado a tres recién nacidos complicados quirúrgica- 
mente. Uno de ellos, tenía una semiamputación en la 
región de la cara, más específicamente, en los ojos y 
la nariz. Ese bebé sin rostro, causado por el síndrome 
de bandas amnióticas que mis ojos presenciaron y, 
al cual, yo como enfermero neonatal intenté cuidar, 
junto con los otros dos recién nacidos; esa imagen, 
me persiguió cada segundo de esas 12 horas que 
duró ese turno. Pues, en una de las tantas ecografías 
de alta resolución y Doppler que se le hizo al cuer- 
po de mi esposa en la etapa prenatal para explorar 
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el estado de salud de mi hijo, se encontró una sos- 
pecha del síndrome de bandas amnióticas. Sería la 
cuarta ecografía que realizábamos —yo, simplemente 
acompañándola, pero era su cuerpo el que lo sen- 
tía-, dado que la impresión diagnóstica de los ante- 
riores ultrasonidos era diferente una de otra, lo que 
aumentaba nuestra incertidumbre. 


Ahora, cada vez que me acercaba a ese bebé sin ros- 
tro para cuidarlo, para administrar sus medicamentos, 
controlarlo, limpiarlo, canalizarlo, brindarle confort y 
conectarme supuestamente con él, me confrontaba 
en una lucha interior que tuve como enfermero y pa- 
dre al mismo tiempo. En él, veía el rostro de mi hijo 
que aún no nacía; es decir, dos bebés sin rostro estaba 
viendo. Uno, el recién nacido que estaba allí hospitali- 
zado en una incubadora, y el otro, una imagen, simple- 
mente una imagen de un hijo sin rostro. 


De modo que no fue fácil resolver esta situación; re- 
cuerdo que estuve muy callado, aislado; de por sí, ese 
cubículo donde estaban esos tres bebés estaba aisla- 
do de los otros recién nacidos. Por más que se pelee, 
con una situación como esta, es difícil no interiorizar. 
Para que no me vieran llorar, durante el turno, me cu- 
bría con tapabocas, gorros y gafas, y al que se atrevía 
a preguntarme por qué los utilizaba, mi respuesta era 
simple, para apaciguar el frio. Por supuesto, que tenía 
razón, había un verdadero frio, y no precisamente el 
que tiene que ver con el control térmico, ni la termo- 
rregulación, sino con el frio del corazón. De modo que, 
en determinadas circunstancias, esas interacciones 
entre nuestros cuerpos, los otros, los imaginarios y 
nuestras realidades, se plantean unos escenarios dife- 
rentes, en los cuales, la alteridad entre cuidador y ser 
cuidado, se hace presente. 


FRAGMENTO SEGUNDO: 
UNAS PALABRAS DE ALIENTO 


“Cuento historias, el peligro que implica 

la existencia de una sola historia, 

en un tema que es de ida y vuelta. 

El que la cuenta la impone, el que la recibe puede 
creerse que es la única”. 


(Chimamanda Adichie) 


Llegado el medio día de ese 19 de marzo, mi hijo había 
ya nacido. En una mesa de calor radiante estábamos 
él y yo. Al mirarlo, vi en sus ojos tan pequeños tanta 
fragilidad y ternura. Había llegado al mundo con 26 se- 
manas de gestación y un peso de 1000 gramos. Venía 
ya cianótico, lucía muy mal, se quejaba mucho, como 
si se estuviera muriendo, de hecho, ¡se estaba murien- 
do! y yo, ahí inmóvil y confundido con la vida y conmi- 
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go mismo, arrodillado ante Dios y ante él, pidiéndole 
perdón por todo lo que estaba pasando allí y por lo 
que había pasado días anteriores. ¡Sí, por todo! Por- 
que habíamos intentado quitarle la vida. En el mismo 
cuarto donde nos encontrábamos todos, incluyendo a 
mi esposa, que observaba en una esquina con su ros- 
tro angustiado y agónico la escena. Del mismo modo, 
todos estaban observando lo que sucedía, quizás cada 
uno experimentó e interpretó desde su postura la si- 
tuación. 


Recuerdo la mano suave y delicada que aquella enfer- 
mera en sala de partos, depositó en mi hombro ese 
día. Sentí que no estaba solo, y que alguien, sin im- 
portar lo que pensara, estaba ahí; no solo fue su ener- 
gía, sino al mismo tiempo, las palabras que esa mujer 
expresó ese día y que yo desconocía, pero entendimos 
que nos estaba cuidando. Su voz y el contenido de lo 
que nos expresaba fue lo que nos hicieron —a mi es- 
posa y a mí- sentir un poco más livianos; es decir, asi- 
milamos por lo menos que, alguien nos entendía. Nos 
preguntó respetuosamente, acerca del propósito de lo 
que estaba sucediendo y arropándonos, estimulando 
la dimensión de la fe y las creencias. Esas palabras pe- 
netraron en nuestra humanidad, no solo como madre 
y padre, sino también como profesionales de salud. 


COMENTARIO 


En situaciones cuando se está, por ejemplo, al cuidado 
al final de la vida o cuando en ocasiones los diagnósti- 
cos son complicados y la familia tiene que hacer ajus- 
tes para el cuidado posterior en casa, algunas de estas 
palabras y discursos son incorporados y aprendidos a 
través de la experiencia en las unidades neonatales, 
tras ver las múltiples situaciones que experimentan las 
familias. Ante un evento en torno a la salud de una 
persona, la autopercepción de algún cambio en la ex- 
periencia corporal y anímica irrumpe en el acontecer 
diario de las mismas.? 


En el proceso de una gestación, parto y puerperio la 
comunicación adquiere no solo un valor en el orden 
social, sino también un valor terapéutico. La calidad 
de la atención afectiva entre los miembros del equipo 
de salud y la mujer puede influir sobre su salud.? Por 
esa razón, existe una necesidad ante la presencia de 
eventos en salud, como el nacimiento de un hijo con 
una necesidad especial, ante la cual el personal sani- 
tario tenga competencias en procesos comunicativos. 


Los sistemas médicos, desde las ciencias sociales, son 
representaciones y prácticas socialmente construidas 
sobre asuntos alrededor de la salud, anclados a rela- 
ciones personales e institucionales que lo constituyen. 
Estos engloban representaciones, dinámicas de roles 
entre terapeutas y pacientes.? 


En ese mismo sentido, las enfermeras y enfermeros 
tienen responsabilidades clínicas con pacientes y fa- 
miliares que requieren fuertes habilidades comunica- 
tivas y terapéuticas en su práctica.??-?* 


Es así, como aparece en el relato, sobre todo en el 
segundo fragmento, la noción de situación de enfer- 
mería, como una categoría analítica. Según Boykin y 
Schoenhoffer, la noción de situación de enfermería es 
fuente y contexto de conocimiento para la enfermera. 
Las situaciones de enfermería son interacciones entre 
los sujetos del cuidado y la enfermera, cuyo resultado 
es el crecimiento de las partes que interactúan en la 
situación.?* 


Es una experiencia de vida compartida en la cual la 
enfermera se une al proceso de vida de la persona 
cuidada e igualmente trae su proceso de vida a esta 
relación.?? En este sentido, el acto de conectarse tan- 
to física como emocionalmente con el otro, a través 
de la práctica de enfermería dentro de un contexto 
de cuidado de persona a persona, donde el cuidar es 
la presencia intencional y auténtica de la enfermera 
con otra persona.” Esto lleva a un conocimiento de 
enfermería que es creado y entendido dentro de la 
situación de enfermería a partir de narraciones que 
dan sentido a lo vivido intersubjetivamente en un pro- 
ceso de práctica reflexiva que guía a las enfermeras a 
mejorar las intervenciones futuras a través de la com- 
prensión de las acciones y procesos inherentes a las 
historias narrativas.?%-22 


CONCLUSIÓN 


La autoetnografía es una metodología de investigación 
cualitativa que tiene como objetivo problematizar las 
tensiones entre el yo (auto) y lo colectivo (etno) en el 
acto de escribir (grafía). Problematizar desde lo onto- 
lógico y epistémico facilita el desarrollo de investiga- 
ciones en asuntos de salud, en donde las narrativas 
en primera persona describen y analizan lo individual 
y su resonancia colectiva en un entorno social, cul- 
tural y político. Además, sirven para ampliar nuestro 
horizonte en el entendimiento de las diversas proble- 
máticas en salud y, al mismo tiempo, para abrirse a 
otras maneras de afrontarlas desde la investigación y 
la escritura. 
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